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Vyznam neuropaliativni péce pro zlepseni kvality
zivota pacientl s progresivnim neurologickym
onemocnénim — intervencni studie

Effect of a neuropalliative care intervention on quality of life in patients
with progressive neurological disease — interventional study

Souhrn

Cil: Cilem vyzkumu bylo zjistit vyznam neuropaliativni péce pro zlepseni kvality Zivota, zdtéze
symptomU a spokojenosti s péci u pacientd s progresivnim neurologickym onemocnénim
v pokrocilé fazi nemoci a jejich rodinnych pfislusnikd. Soubor a metodika: Vyzkumny soubor tvofilo
48 pacientl s progresivnim neurologickym onemocnénim a 41 rodinnych pfislusnikd. Pro sbér dat
byl pouZit cesky dotaznik Kvalita Zivota pacientd s progresivnim neurologickym onemocnénim
(Quality of Life of Patients with Progressive Neurological Disease; PNDQol), ktery obsahuje
symptomatickou (11 polozek) i funkenf skdlu (32 polozek; 4 domény) a dotaznik pro hodnoceni
spokojenosti. Pacienti i rodinnf pfislusnici vypliovali dotazniky prfed intervenci a nasledné
2-3 mésice po intervenci. Vysledky: Pfi prvnim méfeni nebyly zjistény statisticky vyznamné
rozdily v jednotlivych doménéch kvality Zivota u pacientt ani rodinnych pfislusnik( zafazenych
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do interven¢niho a kontrolniho souboru. Pfi opakovaném méfeni po poskytnuté intervenci
byly zjistény rozdily ve vsech doménach kvality Zivota u pacientd (p = 0,001-0,043). V souboru
rodinnych pfislusnikll pouze v doménéch bézné dennf aktivity (p = 0,039), socialni fungovani
(p=0,031), duchovnioblast (p = 0,047) a v hodnoceni celkového zdravi (p = 0,029) a celkové kvality
Zivota (p = 0,025). Zdvér: Poskytnuti neuropaliativni péce pacientdm s progresivnim neurologickym
onemocnénim v pokrocilé fazi nemoci vedlo k udrzeni a mirnému zlepsent jejich kvality Zivota
a symptomové zgteze. Naopak u pacientt s béznou péci doslo ke zhordenti kvality Zivota.

Abstract

Aim: The aim of the research was to find out the importance of neuropalliative care for improving
the quality of life, burden of symptoms and satisfaction with care of patients with progressive
neurological disease in an advanced stage of the disease and their family members. Patients and
methods: The sample consisted of 48 patients with progressive neurological disease and 41 family
members. The Czech questionnaire Quality of Life of Patients with Progressive Neurological
Disease (PNDQol) was used for data collection. It contains a symptomatic scale (11 items),
a functional scale (32 items; 4 domains) and a questionnaire for satisfaction evaluation. Patients
and family members completed questionnaires before the intervention and 2-3 months after it.
Results: The first measurement did not establish statistically significant differences in the individual
domains of quality of life either in patients or family members included in the intervention and
control group. Repeated measurement after the intervention showed differences in all domains of
quality of life in patients (P = 0.001-0.043), in the sample of family members only in the domains
of activities of daily living (P = 0.039), social functioning (P = 0.031), spiritual domain (P = 0.047) and
in the assessment of overall health (P = 0.029) and overall quality of life (P = 0.025). Conclusion: The
provision of neuropalliative care to patients with progressive neurological disease in an advanced
stage of the disease led to the maintenance and slight improvement of their quality of life and
symptom burden. However, the quality of life in patients with routine care has become worse.
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VYZNAM NEUROPALIATIVNI PECE PRO ZLEPSENI KVALITY ZIVOTA PACIENTU

Uvod

Pres rozvoj védeckych poznatkd v oboru
neurologie a molekuldrni biologie a vy-
znamny posun v 1é¢bé u pacientd s progre-
sivnim neurologickym onemocnénim (PNO)
je stdle mnoho lé¢ebnych postupt (zejména
u pacientl s onemocnénim motoneuronu,
Parkinsonovou nemoci, roztrousenou skle-
rozou Ci jinymi neurodegenerativnimi ne-
mocemi) paliativnich, nikoli kurativnich.
Jednd se o Ié¢bu zaméfenou na redukci
symptomd, zvysovani kvality Zivota a v né-
kterych pfipadech také na prodlouzeni Zi-
vota [1]. Evropska federace neurologickych
spole¢nosti (EFNS) doporucuje v rdmci kli-
¢ovych neurologickych standardd, aby viem
pacientdm s PNO byla poskytovdna multi-
disciplindrni péce a byl zajistén pfistup nejen
k obecné, ale také ke specializované palia-
tivni péci [2].

Svétova zdravotnickd organizace definuje
paliativni péci jako pfistup zlepsujici kvalitu
Zivota pacientU a jejich rodin, ktefi celf pro-
blémim spojenym s Zivot ohrozujic ne-
moci, a to prostfednictvim pfedchézeni
a zmirnovani utrpeni pomoci v¢asného zjis-
téni, vyhodnocenf a feSeni bolesti a dalsich
fyzickych, psychosocidlnich a duchovnich
potizi [3]. Bylo popsdno nékolik modeld pa-
liativni péce, jako jsou tradi¢ni model (pfe-
chod z kurativni na paliativni Ié¢bu), v¢asna
paliativni péce (nevylucuje soubéh kura-
tivni a paliativni péce; postupné vzrlstajicf
paliativni péce dle progrese nemoci) a dy-
namicky model, ktery se jevi u neurologic-
kych pacientt jako nejvhodnéjsi [4]. V dyna-
mickém modelu jsou sluzby specializované
paliativni péce poskytovany dle spoustécich
bodU (tzv. trigger points), tj. v pferusovanych
epizodach dle potfeby pacienta.

Neuropaliativni péce muze byt poskyto-
vana ve trech féazich dle progrese nemoci:
1. podplna péce a komplexni rehabilitace
(Palliative Performance Scale; PPS: 70-50); 2.
neuropaliativnf rehabilitace (PPS: 50-40); a 3.
péce na konci Zivota (PPS < 40) [5-8]. Cilem
vsech fazi neuropaliativni péce by mélo byt
dosazeni optimalnf kvality Zivota pacienta
i jeho rodiny [9]. V této souvislosti hovofime
o kvalité Zivota ovlivnéné zdravim (health
related quality of life), kdy tézisté zkoumani
je posunuto do oblasti psychosomatic-
kého a fyzického zdravi. Jednd se o subjek-
tivni pocit Zivotni pohody, ktery je asociovan
s nemoci ¢i Urazem, lécbou a jejimi vedlej-
Simi Ucinky [10,11]. U pacientd s PNO je sle-
dovéni subjektivniho vnimani dopadu ne-
moci a lé¢by na dennf aktivity pacienta, jeho

schopnost sebeobsluhy, prozivéani emoci,
socialnich vztahG ¢i miru Uzkosti, napéti
a deprese velmi dllezité pro hodnocenf kva-
lity poskytované péce.

Nebylo provedeno mnoho studif, které by
zjistovaly pfinos neuropaliativni péce na kva-
litu Zivota a redukci zatéze ze symptom. Né-
kolik zahrani¢nich studii prokazalo zlepseni
kvality Zivota, snizenf bolesti, dusnosti, po-
ruch spéanku a stfevnich priznakd po zave-
deni paliativni péce u pacient s amyotrofic-
kou laterdrni sklerézou [12,13], roztrousenou
sklerdzou [14], Parkinsonovou nemoci [15],
neurodegenerativnimi nemocemi [16] nebo
ke snizeni z&téze rodinnych pecujicich [14].
Jedna randomizované studie potvrdila fi-
nanc¢ni efektivnost pfi v¢asném zahdjenf
paliativni péce u pacientl s roztrousenou
sklerdzou [17].

Cilem naseho vyzkumu bylo zjistit efekt
neuropaliativni péce u pacientd s PNO na
kvalitu Zivota, z&téZ symptomu a spokoje-
nost s péciu pacientl i rodinnych pfislusnikd.

Soubor a metodika

Soubor

Vyzkumny soubor tvofilo 89 participantd,

a to 48 pacientl s PNO lécenych ve Fakultn{

nemocnici Ostrava a 41 jejich rodinnych pfi-

slusnikd, kteff splnili tato kritéria:

- soubor pacientl - pacient s vybranym
PNO (roztrousena skleréza, Parkinsonova
nemoc, atypicky parkinsonizmus, amyo-
trofickd laterdrni sklerdza); vék >18 let;
PPS < 70 bodU; (Mini-Mental State Exa-
mination (MMSE) > 24 bodU; souhlas se
spolupraci;

-+ soubor rodinnych pfislusnikd - pecu-
jici rodinny pfislusnik poskytujici pacien-
tovi zafazenému do studie podporu, vék
> 18 let; souhlas se spolupraci.

U sedmi pacientd rodinni pfislusnici ne-
souhlasili se zafazenim do studie.

Intervence

Byla provedena intervencni kontrolovana
studie. Poskytnutou intervenci byla palia-
tivni péce formou péce multidisciplinar-
niho paliativniho tymu. Pacienti spliujicf
uvedend kritéria byli kontaktovani v neuro-
logické ambulanci pfi kontrole. Po zafazeni
do studie byli pacienti rozfazeni nahodné do
intervencni a kontrolni skupiny dle kone¢né
Cislice rodného ¢isla (sudé/liché). Zafazeni
proved! osettujici Iékar. Osettujici 1ékar zhod-
notil funkeni skély (Expanded Disability Sta-
tus Scale [EDSS] [18] u pacientl s roztrouse-

nou sklerézou; ALS Functioning Rating Scale
u pacientd s amyotrofickou laterdIni skle-
rozou [19]; Schwabovu a Englandovu $kélu
kazdodennich ¢innosti u pacient( s Parkin-
sonovou nemoci [20]; a téZ u vsech pacientd
PPS [21] Activity Daily Living [ADL] [22]). Déle
byli pacienti i rodinni pfislusnici pozadani
o vyplnéni dotazniku pro hodnocenf kvality
Zivota. Nasledné koordinator studie kontak-
toval pacienty v intervencni skupiné a nabidl
jim poskytnuti péce multidisciplindrniho pa-
liativniho tymu (lékaf, sestra, socialni pracov-
nik, psycholog, duchovni, fyzioterapeut, lo-
goped a ergoterapeut). Dle potieb pacienta
byla poskytnuta intervence formou indivi-
dudlni konzultace s vybranymi odborniky,
které se mohl dle zadjmu Ucastnit také ro-
dinny pfislusnik. Délka jedné konzultace byla
45 min. Konzultace byly poskytnuty v am-
bulanci nebo v domacim prostred klienta.
Pacientlim v kontrolnf skupiné byla poskyt-
nuta bézna péce. Nasledna kontrola u neu-
rologa byla provedena po 2-3 mésicich, kdy
byli pacienti i rodinnf pfislusnici znovu po-
zadéni o vyplnénf dotazniku pro hodnocenf
kvality Zivota a dotazniku zjistujici spokoje-
nost s péci.

Shér dat

Pro hodnocenf kvality Zivota jsme pouzili
Cesky dotaznik Quality of Life of Patients
with Progressive Neurological Disease (PN-
DQol) [23] - verze pro pacienty i rodinné
pfislusniky, ktery obsahuje symptomatic-
kou (11 polozek) a funkeni skalu (32 polo-
7ek), hodnocenf celkového zdravi (1 polozka)
a celkové kvality Zivota (1 polozka).

Symptomaticka Skdla verze pro pacienty
zahrnuje hodnoceni 11 symptomi (bo-
lest, Unava, ospalost, dusnost, tfes, ztuh-
lost, kfece, polykani, slinénf, vyprazdnovani,
moceni) v rozpéti od 0 (Zadny) do 10 (nej-
horsi); verze pro rodinné pfislusniky 10 fy-
zickych probléma (bolest, Unava, poruchy
spanku, busenf srdce, dusnost, potize s pfi-
jmem potravy, nevolnost, kozni potize, se-
xudlnf potize, potize s vyprazdhovani) v roz-
pétiod 0 (vibec) do 10 (velmi). Celkové skére
symptomatické skaly se pohybuje v rozpéti
0-110 bodd (u pacientd) a 0-100 bodd (u ro-
vy3$si symptomovou z3téz.

Funkeni skéla kvality Zivota je rozdélena
do 4 domén (bézné denni aktivity, psy-
chicky stav, socidlni fungovani, duchovni
oblast), kazdd doména obsahuje 8 polozek.
Skéla jednotlivych polozek se pohybuje na
Sbodové Likertové skéle v rozpéti 0 (vibec)
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— velmi ¢asto (4). Doménové skére se pohy-
vetsi zatéz, tedy horsi kvalitu Zivota v dané
oblasti. Vyhodnoceni ¢tvrté domény ,du-
chovni oblast” je rozdéleno na dvé ¢asti: 4a
nereligidzni a 4b religiézni.

Celkové zdravi a celkovd kvalita Zivota
jsou hodnoceny jednou polozkou na 10bo-
dové skdle v rozpéti od 1 (velmi Spatné) do
10 (vynikajicf).

Pro hodnocenf spokojenosti s poskytova-
nou péci byl vytvorfen dotaznik obsahujici
21 polozek sdruzenych do péti oblasti (cel-
kové spokojenost, vztah s lékafi, spokojenost
s péci zdravotnickych pracovnikl, manage-
ment nemoci, komunikace a rozhodovani).
Odpovédi na jednotlivé polozky byly ka-
tegorizovany na 5bodové Likertové skale
v rozpéti 1 (vibec ne) — maximalné (5). Jed-
notlivé oblasti jsou vyhodnoceny jako do-

vyssi spokojenost v dané oblasti.

Analyza dat

Normalita rozloZeni dat byla testovana Sha-
pir-Wilkovym testem. Data jsou popsdna
pomoci deskriptivn{ statistiky — aritmeticky
prdmér, smérodatnd odchylka, relativni a ab-
solutnf cetnost. Pro hodnocenf rozdild mezi
skupinami byl pouzit neparametricky Wil-
coxonUv parovy i neparovy test. Statistickd
vyznamnost byla testovana na hladiné vy-
znamnosti p < 0,05. Data byla analyzovana
pomoci softwaru SPSS v. 24.0 (IBM, Armonk,
NY, USA).

Vysledky

Sociodemograficka charakteristika
souboru

Vyzkumu se zUcastnilo celkem 48 pacientd
(22 v intervencni a 26 v kontrolni skupiné)
a 41 rodinnych pfislusnika (17 v intervencni
a 24 v kontrolni skupiné). Rodinni pfislus-
nici byli nejcastéji partnefi (manzel/ka, nese-
zdané souzitl) nemocného (53,7 %), dale déti
(31,7 %) nebo rodice (14,6 %). Sociografické
sloZenf souboru je uvedeno v tab. 1.

Hodnoceni funkéniho stavu pacienti
Funk¢ni stav pacientl byl hodnocen po-
moci PPS skore a ADL. Celkové priimérné
PPS skére v prvnim méreni bylo zjisténo
54,1 (s = 9,1; min—-max: 30-70), v druhém
méreni 52,9 (s = 9,1; min—-max: 30-70). Prd-
mérné hodnoceni vsednich dennich ¢in-
nosti (ADL) bylo zjisténo v prvnim méfenf
751 (s = 18,4; min—max: 15-100), v druhém
méreni 74,1 (s = 19,5; min—max: 5-100). Hod-

Tab. 1. Sociodemografické charakteristika souboru.
Pacienti Rodinni pfislusnici
intervencni kontrolni  celkem intervencni kontrolni  celkem
n=22 n=26 n=48 n=17 n=24 n=41
vék (%)
pramér (SD) 582(123) 594(104) 587(11,4) 491 (134) 554(146) 52,2(153)
min—max 42-82 43-79 42-82 22-68 26-76 22-76
pohlavi (%)
muzi 13 (59,1) 10 (38,5) 23 (479) 7(41,2) 12 (50,0) 19 (46,3)
Zeny 9 (409) 16(615) 2521 10(588)  12(500) 22(537)
rodinny stav (%)
svobodny/4 3(13,6) 3(1,5) 6 (12,5) 6 (35,3) 4(16,7) 10 (24,4)
enaty/vdana 14(637) 17(654) 31(0646) 10(588) 16(66,7)  26(634)
rozvedeny/a 200 4(154) 6(12,5) 159 3(12)5) 4(98)
vdovec/va 3(13,6) 2(77) 5(10,4) 0(0,0) 1(4,2) 124)
vzdélani (%)
VAS 4(18,2) 2(77) 6(12,5) 19 4(16,7) 50122
S 15(68,2) 21808 36(750) 14824 16(666)  30(731)
vyssi odborné 1(4,5) 0(0,0) 120 0(0,0) 2(83) 249
VS 2090 3(11,5) 5(104) 2(11,7) 2(83) 49,8
zaméstnani (%)
zaméstnany/a 145 2(77) 363 10(588) 9(75  19(475)
nezaméstnam}/a’ 0(0,0) 00,0 0(0,0) 00,0 2(83) 2(50)
invalidni ddch. 14637) 15(577) 29(604) 0(0,0) 142) 120
starobni ddch. 7(31,8) 9(34,6) 16(333) 4235 8(333) 12(30,0)
jiné 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0) 3(177) 4(16,7) 7 (15,4)
onemocnéni (%)
roztrousena 13(591) 14(538 27(563) 10(588) 12(500) 22(53,7)
skleréza
Parkinsonova 8 (36,4) 9(34,6) 17 (35,4) 6 (35,3) 9(375) 15 (36,5)
nemoc
ALS 1(45) 3(11,6) 4(8,3) 1(59) 3(12,5) 49,8
ALS - amyotrofickd laterdIni skleréza; n — pocet; SD — smérodatna odchylka; SS - stfedni skola;
VS - vysoka skola; 7S — zakladni skola

noceni pacientd v intervencnim a kontrol-
nim souboru jsou uvedena v tab. 2. Nebyly
zjistény statisticky vyznamné rozdily v hod-
noceni intervenéni a kontrolni skupiny.

Hodnoceni rozdilu v kvalité zivota
mezi intervencni a kontrolni
skupinou

Nejdfive jsme hodnotili rozdil mezi inter-
vencni a kontrolni skupinou u prvniho i dru-
hého méfeni. V prvnim méfeni pred in-
tervenci nebyly zjistény zadné statisticky
vyznamné rozdily v hodnoceni jednotli-

vych domén kvality Zivota ani samostat-
nych polozek hodnoceni celkové kvality zi-
vota a celkového zdravi (tab. 3) u pacient(
i rodinnych pfislusnikd zafazenych do inter-
vencniho a kontrolniho souboru. Pri opa-
kovaném mérenf byl zjistén v souboru pa-
cientl z intervencni skupiny statisticky
vyznamny rozdil ve vsech sledovanych pa-
rametrech. Pacienti uvedli nizsf skore v sym-
ptomatické i ve vsech doménach funk¢ni
skaly (tj. lepsi kvalitu Zivota). Nejvétsi rozdil
byl zjistén v doménach 1 (bézné denni ak-
tivity) a 3 (socidlni fungovani). Statisticky vy-
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Tab. 2. Hodnoceni funkéniho stavu pacient(.

Schwabova a Englandova skéla

1. méfeni 2. méreni
intervencni  kontrolni p intervencni  kontrolni p

skaly X (s) X (s) X () X (s)

MMSE 28,0 (2,8 284 (1,7) 0972 279 (2,7) 28,2 (19) 0971
PPS 54,599 53,6 (8,8) 094 514 (105 540871 0,21
ADL 734 (6,1) 764 (20,3) 0,185 729 (164) 744 (219) 0,297
EDSS 6,4 (0,8) 6,0(1,1) 0,286 6,4(09) 64 (1,1) 0,358
ALSFRS 28 35,7 (3,8) 0,18 28 36,0 (5,6) 0,221
Sch-Eng 51,7(011,7)  544(135) 0,74 51,7 (11,7) 55,0(13,1) 0,64

ADL - Activity Daily Living; ALSFRS — ALS functioning rating scale; EDSS — Expanded Disability
Status Scale; MMSE — Mimi Mental State Exam; PPS — Palliative Performance Scale; Sch-Eng —

znamny rozdil byl zjistén také v hodnocenf
celkového zdravf (p = 0,041) a kvality Zivota
(p = 0,038), kdy pacienti v intervencnim sou-
boru uvedli vyssi skore. V souboru rodinnych

prislusnikd byl zjistén statisticky vyznamny
rozdil (lepsi kvalita Zivota) pouze v domé-
nach bézné denni aktivity (p = 0,039), so-
cidlni fungovani (p = 0,031), duchovni ob-

last nereligiézni (p = 0,047), déle v celkovém
hodnoceni zdravi (p = 0,029) a kvality Zivota
(p=0,025).

Hodnoceni rozdilu v kvalité Zivota
mezi prvnim a druhym méfenim

Déle jsme hodnotili rozdil mezi prvnim a dru-
hym meéfenim u intervencni i kontrolnf sku-
piny (tab. 4). U pacientd v intervencnf{ skupiné
bylo zjisténo nizsi skére (lepsf kvalita Zivota)
v symptomatické i ve vsech doménéch
funkenf skaly. Statisticky vyznamny rozdil byl
viak zjistén pouze v doméné duchovni ob-
last nereligiéznf (p = 0,050) a také v celkovém
hodnocenf kvality Zivota (p = 0,042) a zdravi
(p = 0,031). Naopak u pacientd v kontrolnim
souboru doslo ke zvysenf skére symptoma-
tické 3kaly i vsech domén funkeni skély (zhor-
senf kvality Zivota), zejména v doméné bézné
dennf aktivity (p = 0,018), socialni fungo-
vani (p = 0,003) a duchovni oblast religiézni
(p = 0,049). Podobné vysledky byly zjistény
také v souboru rodinnych pfislusnikd (tab. 4).

Tab. 3. Porovnani rozdilu v hodnoceni jednotlivych domén kvality Zivota u pacientt i rodinnych pfislusnik(i zafazenych do inter-
vencniho a kontrolniho souboru v prvnim a druhém méreni.
Pacienti Rodinni pfislusnici
1. méfeni 2. méfeni 1.méfeni 2. méreni rozdil
X (5) ) P X (5) X (5) X P

Pacienti X (s) X (s) X (s) X (s)
symptomy 411 (16,7) 42,2 (18,7) 11 0,541 58(19,3) 45,6 (199) 98 0,038
bézné denni aktivity 36,7 (20,8) 378(18,7) 11 0,519 33,6 (20,5) 50,6 (22,9) 17 < 0,001
psychicky stav 39,5 (16,2) 40,2 (18,5) 0,7 0,807 34,6 (16,9) 44,2 (18,6) 98 0,043
socialnf fungovani 33,7(18,2) 34,6 (16,6) 09 0,79 319(18,7) 48,8 (174) 16,7 0,009
duchovni nereligiozni 489 (18,4) 49,3 (20,5) 04 0,454 42,0 (19,8) 52,3 (17.8) 10,3 0,037
duchovni religiézni 38,8 (16,1) 38,3(12,3) 05 0,393 1 (14,8) 45,5(13,5) 104 0,039
celkové zdravi (1,9 43(19 0,1 0,875 50019 44(1,8) -0,6 0,041
celkové kvalita Zivota () 4,6 (19) -0,1 0,88 55(2)5) 4,7 (19) -0,8 0,038
Rodinni pfislusnici
symptomy 6,7) .2 (54) -0,1 0,983 5 (71) 6 (6,1) 3,1 0,175
bézné denni aktivity 274 (24,4) 27,7 (25,2) 03 0928 189 (16,6) 279 (19,5) 9 0,039
psychicky stav 34,8 (21,8) 35,2 (19,2) 04 0,956 30,2 (18,8) 36,8 (22.9) 6,6 0,059
socialni fungovani 38,7 (194) 39,8 (13,1) 11 0,734 33,3(19,2) 454 (19,6) 12,1 0,031
duchovni nereligidzni 30,5 (13,2) 31,1 (16,1) 0,6 0,867 26,4 (14,5) 359 (18,3) 95 0,047
duchovni religiozni 40,6 (15,5) 41,7 (14,6) 11 0,795 409 (13,7) 42,3 (17,0) 14 0,868
celkové zdravf ,8(2,5) 6,524 -03 0,531 24 6 (19 -1,0 0,029
celkova kvalita Zivota 23) 6,0(2,5) -0, 0,815 2,0 2,0 -1.2 0,025

*Wilcoxon(v neparovy test

n — pocet
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Tab. 4. Porovnani rozdilu v hodnoceni jednotlivych domén kvality Zivota pfi prvnim a druhém méfeni u pacientll i rodinnych pi-
slusnikd zafazenych do intervencniho a kontrolniho souboru.
1. méfeni 2. méfeni
intervencni  kontrolni rozdil intervencni  kontrolni rozdil N
n=22 n=26 X P n=17 n=24 X P

Intervenénin =22
symptomy 41,1 (16,7) 35,8 (19,3) =53 0,101 6,7) ,5 (71) 2,8 0,105
bézné denni aktivity 36,7 (20,8) 33,6 (20,5) =3, 0,354 274 (24,4) 18,9 (16,6) -85 0,04
psychicky stav 395 (16,2) 34,6 (16,9) -49 0,159 34,8 (21,8) 30,2 (18,8) -4,6 0,08
socialni fungovani 33,7(18,2) 319(18,7) -1,8 0,786 38,7 (194) 33,3(19.2) -54 0,071
duchovni nereligiozni 489 (184) 42,0 (19,8) -6,9 0,05 30,5(13,2) 26,4 (14,5) -4,1 0,049
duchovni religiozni 38,8 (16,1) 35,1 (14,8) -3,7 0,357 40,6 (15,5) 409 (13,7) 0,3 0,983
celkové zdravi (19 ,0(1,9) 0,8 0,031 (2,5) (24) 08 0,047
celkova kvalita Zivota 21 2.5) 08 0,042 23) (2,0 14 0,036
Kontrolnin =26
symptomy 42,2 (18,7) 45,6 (199) 34 042 92 (54) .6 (6,1) 04 0,884
béZné dennf aktivity 378(18,7) 50,6 (22,9) 12,8 0,018 277 (25,2) 279 (19,5) 0,2 0,988
psychicky stav 40,2 (18,5) 44,2 (18,6) 4 0,405 35,2 (19,2) 36,8 (22,9) 1,6 0433
socialni fungovani 34,6 (16,6) 48,8 (174) 14,2 0,003 39,8 (13,1) 454 (19,6) 56 0,042
duchovni nereligiozni 49,3 (20,5) 52,3(17,8) 3 0,391 31,1 (16,1) 359 (18,3) 4,8 0,091
duchovni religiozni 38,3 (12,3) 45,5 (13,5) 72 0,049 41,7 (14,6) 42,3 (17,0) 0,6 0,88
celkové zdravi 31,9 4(1,8) 0,1 0,837 5 (2,4) ,6(1,9) 0,1 0,915
celkova kvalita zivota 6(19) 7 (19) 0,1 0,871 ,0(2,5) (2,0) 0,3 0,321

*Wilcoxonlv neparovy test

n — pocet

Tab. 5. Porovnani spokojenosti s péci pacientl i rodinnych pfislusnik( v intervenénim a kontrolnim souboru.

Pacienti Rodinni pfisludnici
Spokojenost s péci intervencni  kontrolni rozdil interven¢ni  kontrolni rozdil .
X (s) X (s) X X (s) X (s) X

1. celkové spokojenost 811 (169 76,8 (149) 4,3 0,054 73,8 (159 70,5 (22,5) 33 0,069
2. vztah s lékafi 874 (109) 78,8 (144) 8,6 0,042 763 (171) 719 (24,8 44 0,049
3. péce zdravotnickych pracovnikd 82,6 (13,7) 764 (15,7) 6,2 0,038 78,8 (150) 72,6 (20,2) 6,2 0,038
4. management nemoci 56,6 214) 454 (191) 11,2 0,018 80,0 (13,6) 72,8(195) 72 0,027
5. komunikace/ rozhodovani 81,5(11,4) 741 (15,6 74 0,034 80,0 (154) 74,5 (15,8) 55 0,041

*Wilcoxonlv neparovy test

n - pocet

Hodnoceni spokojenosti s pééi Diskuze zované paliativnf péce je konzilidrni paliativni

Posledni hodnocenou oblasti bylo zjistovani
spokojenosti s poskytnutou péci, a to u pa-
cientt i rodinnych pfislusnikd. Pacienti i ro-
dinnf pfislusnici v intervencnim souboru byli
s poskytnutou péci vice spokojeni ve vsech
oblastech (tab. 5).

O paliativni péci v neurologii se hovofi v po-
slednich nékolika letech. Vyuziti obecné
i specializované paliativni péce u pacientd
s PNO muze pfinést prospéch jak pacien-
tam [12-16], tak jejich rodinnym prislusni-
kim [14]. Jednou z moznosti sluzeb speciali-

tym pfi nemocnici. V rdmci naseho vyzkumu
jsme zjistovali prinos konzultaci multidisci-
plindrniho tymu pro zlepseni kvality Zivota
a snizenf zatéze ze symptomU u pacientl
s PNO léc¢enych ve FN Ostrava a jejich ro-
dinnych pfislusnikd. Hodnoceni efektivity
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paliativnich sluzeb nebo programu je jed-
nou z priorit souc¢asného mezinarodniho
vyzkumu v oblasti paliativni péce [24], a to
nejen u pacientd s PNO.

Hodnoceni kvality Zivota ve vyzkumu
i v klinické praxi v ramci paliativni péce mlze
mit dva hlavni ddvody. Jednak kvalita Zivota
jako vstupni proménnd miry vlivu urcitého
onemocnéni a jeho lé¢by na Zivot pacienta
a jednak jako vystupni proménna pro vyja-
dfeni miry Uspésnosti urcité intervence [25].
V rdmci naseho vyzkumu jsme hodnocenf
kvality Zivota pojali jako vystupni promén-
nou, tedy miru Uspésnosti poskytnuté in-
tervence — konzultace multidisciplinarniho
tymu paliativni péce. Do vyzkumného sou-
boru byli zafazeni pacienti, ktefi byli jiz v po-
krocilé fazi nemoci (PPS < 70), kdy jejich
onemocnéni vyznamné omezovalo jejich
pohyblivost, schopnost zaméstnani nebo
¢innosti doma, s vyznamnymi symptomy
nemoci. Pfestoze pacienti nejsou v termi-
nalni fazi nemoci, maze jim byt poskytovéna
tzv. v€asna paliativni péce, kterd je doporu-
¢ovana také u pacientl s PNO [8,26], kdy do-
chazi ke zlepseni managementu symptomu
a ke zlepseni spokojenosti pacientd a jejich
rodin [14,17]. Limitem naseho vyzkumu je
maly soubor respondentd.

Pfinos poskytnuté intervence jsme zjis-
tili u pacientl zafazenych do intervenc-
niho souboru. PfestoZze v hodnocenf kva-
lity Zivota mezi prvnim a druhym méfenim
nevykazovali statisticky vyznamné rozdily
(pouze v doméné duchovni oblast), doslo
u nich k mirnému zlepseni. Naopak u pa-
cientl zafazenych do kontrolnfho souboru
doslo ke zhorSeni v hodnoceni kvality Zi-
vota ve vsech doméndch. Podobné tomu
bylo i v hodnoceni rodinnych pfislusnikd.
Konzultace paliativniho tymu mohou po-
moci pacientlim s PNO zlepsit jejich sub-
jektivni pohled na kvalitu Zivota. Bishop
et al [27] uvadeéji, ze pokud chronickd nemoc
negativné ovliviuje kvalitu Zivota pa-
cienta, mlze tuto situaci zvladat bud zmé-
nou dlleZitosti domén kvality Zivota, (hod-
not), zménou vnimanf{ kontroly, kterou ma
nad danou oblastf kvality Zivota nebo smi-
fenfm se s zivotem s redukovanou kvalitou
Zivota.

Také pfi hodnoceni spokojenosti s po-
skytovanou péci jsme Zzjistili vyssi spokoje-
nost u pacientd i rodinnych pfislusnik( zara-
zenych do interven¢niho souboru. Nejvets
rozdil v hodnoceni byl u domény ,Manage-
ment nemoci’, kde byli pacienti i rodinni pfi-
slusnici dotazovani na spokojenost s lé¢bou,

fesenim fyzickych a emociondlnich obtiZi,
s ndvaznosti péce a sluzbami poskytnutymi
v doméacim prostfedi pacienta. Multidiscipli-
narni pristup maze pomoci pacientdim fesit
nejen jejich fyzické obtize plynouci z ne-
moci, ale také emociondlni problémy a zajis-
téni ndvazné zdravotné socidlni péce dle in-
dividudlnich potreb klienta [1].

Zavér
Poskytovani paliativni péce pacientim
s PNO formou konzultaci multidisciplinar-
niho paliativniho tymu mdze pomoci pa-
cientdm i jejich rodinnym pfislusnikdim
k udrzent, pfipadné zlepseni hodnocenf kva-
lity Zivota. Konzultace by mély byt poskyt-
nuty v misté péce o pacienta, v¢. zafizen{ so-
cidlnich sluzeb. Dle potieb pacienta a jeho
rodiny muze byt nabidnuta konzultace s Ié-
kafem s atestacf z paliativni mediciny (mir-
néni refrakternich symptom zpUsobujicich
utrpeni, stanoveni planu péce a cilt 1écby
v pokrocilé a termindlni fazi nemoci), s fy-
zioterapeutem nebo ergoterapeutem (sta-
noveni funkenich cild v oblasti sebeobsluhy
a sobéstacnosti, dechovéd nebo kognitivn{
rehabilitace, péce zamérend na spasticitu
a lokomoci, v€asné zajisténi vhodnych po-
mucek), logopedem (moznosti ndhradnf ko-
munikace pfi potiZich s fecf), psychologem
(adaptace na nemoc a zvladani emoci, spo-
lecenskych zmeén a zvysujici se zavislosti na
pomoci druhych, podpora zachovani lidské
dustojnosti) nebo socidlnim pracovnikem (fi-
nan¢ni podpora, zajisténi socidlnich sluzeb).
Pro daldf vyzkum doporucujeme zjisto-
vat pfinos rlznych forem obecné i paliativni
péce u pacientl s PNO na vétsim souboru
respondentd. Za pfinosné povazujeme dalsi
vzdélavani lékarl — neurology, pripadné dal-
$ich zdravotnickych pracovnikd v mozZnos-
tech vyuziti paliativni péce v neurologii.
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